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1. INTRODUCCION

En este trabajo voy a centrarme en las enfermedades y accidentes
que, sobreviniendo en la edad adulta, llevan al sujeto a un grado mayor
o menor de incapacidad fisica. La personalidad previa del sujeto, el
género, su momento vital, su estilo de vida, sus valores, el contexto
relacional, el tipo de lesién o enfermedad, etc., son factores que debemos
tener en cuenta de cara a evaluar el impacto de un acontecimiento de
esta clase que va a ser profundamente disruptivo. En primer lugar
vamos a estudiar con cierto detalle el efecto del impacto en el sujeto y su
contexto. _ _

La aparicién de la enfermedad o lesién invalidantes ocasiona una
pérdida, la salud, y provoca una crisis que afecta al paciente y a los

sistemas cercanos.

2. EL IMPACTO DE LA ENFERMEDAD O LA LESION

En primer lugar debemos distinguir, como propone Kleinman (1988),
entre la experiencia subjetiva y el comportamiento observable. El pri-
mero se refiere a cémo se percibe la enfermedad y el malestar que pro-
duce, y el segundo a la enfermedad y sus manifestaciones. Ambas
dimensiones se unen configurando una narracién relacional que hace
que la enfermedad sea algo mds que un mal funcionamiento indivi-




- 30 -

dual y se articule en un contexto relacional. El malestar que provoca
la enfermedad hace que el sujeto deba aceptar su rol de paciente some-
tiéndose a un tratamiento para mejorar su discapacidad, se retire de
sus actividades y abandone su rol social. El modelo bio-psico-social
permite conectar los sistemas sométicos, psicolégicos y relacionales
dando una visién mas completa de lo que la enfermedad implica.

Desde esta perspectiva bio-psico-social y aplicando el modelo eco-
sistémico, debemos realizar en primer lugar una evaluacién del con-
- texto en el que se produce la incapacidad y ello incluye: 1) La perso-
na. Slaikeu (1984) propone considerar a la persona como un sistema
cuyo funcionamiento incluye cinco subsistemas: conductual, afectivo,
somatico, interpersonal y cognoscitivo. 2) Familia. 3) Contexto comu-
nitario, que incluye el sistema socio-profesional, escolar, tribunales,
seguros, instituciones asistenciales (instituciones hospitalarias, ambu-
latorias, médico derivante, institucién del terapeuta, etc.), sistema tera-
péutico. 5) Subcultura: raza, clase social, religién. 6) Cultura: medio,
regidn, pais.

Para cada sistema existen diferentes técnicas de evaluacién, perte-
necientes a otras tantas disciplinas y modelos teéricos. La evaluacién
ecosistémica debe tener muy presente el momento evolutivo del siste-
ma en crisis, la red social de apoyo y las fuentes de estrés, para enten-
der cudles son las necesidades propias del sistema en un momento vital
determinado, qué factores estresantes influyen y con qué apoyos pode-
mos contar (Espina, 1989).

2.1. Impacto en el individuo que sufre la incapacidad

La persona que sufre la incapacidad va a luchar contra lo imposi-
ble y es frecuente que en este proceso de asumir la dramdtica realidad
pase por diferentes fases, semejantes a las que describié Kiibler-Ross
(1969) en los enfermos terminales. La primera reaccidn, si el tipo de
enfermedad lo permite, suele ser la negacién: «A mi no me pasa nada,
los médicos se equivocan», ello es debido al dolor que provoca la dis-
capacidad y es importante no enfrentarse a esa actitud confrontandole
con la realidad, quizés necesite un tiempo para asumirla, pero tampo-
co compartir con €l planes irreales apoyados en la negacién de la mis-
ma, pues puede negarse a cumplir las indicaciones médicas o seguir
un régimen de vida que empeore su estado de una manera irreversi-
ble. Cuando la negacién se hace insostenible la reaccién més frecuente
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es el enojo: «;por qué yo?», un sentimiento de injusticia puede provo-
car una rabia intensa hacia los que le rodean, los médicos, el personal
sanitario, «quizds no hicieron lo que debian», hacia los familiares, hacia
los sanos; todo esto puede provocar rechazo hacia el discapacitado, al
sentir sus criticas como injustas, al sentir su envidia. También es fre-
cuente que los que le rodean piensen que fumaba, que no se cuidaba
ni seguia las indicaciones médicas, que, de alguna manera, le «tocé»
porque se lo gané. Nos resulta muy dificil aceptar la impotencia que
sentimos frente a la discapacidad ajena y el pavor que nos produce el
pensar que nos pueda suceder lo mismo. Pero el discapacitado nece-
sita sacar su rabia, su sentimiento de impotencia, de injusticia, esta
enfadado con la vida que le maltrata, no con nosotros, y la mejor mane-
ra que tenemos de ayudarle en este momento es escuchar su enfado,
aceptar sus quejas sin ofendernos, como un grito desgarrado que pide
ser oido, como el dolor que necesita ser contenido, como la demanda de
una compaiia a la que decirle que no quiere ser un invélido. Le pode-
mos decir que no sabemos por qué le ha tocado a él, aceptar y respetar
su enfado, no defendernos ni atacar, simplemente estar con él o reti-
rarnos si nos lo pide, pero luego volver por si nos necesita.

Después de esta fase el sujeto intenta pactar, con Dios, con los médi-
cos, con quien le dé algo de esperanza, quizds un tratamiento nuevo, la
paramedicina... Aqui debemos comprender el esfuerzo desesperado
de intentar cambiar una realidad dolorosa, qué varia segun el tipo de
discapacidad, y no favorecer expectativas irreales ni dejar de ayudar
en lo que se pueda modificar o en la asuncién de la minusvalia.

Cuando la esperanza se pierde, cuando la realidad se impone, apa-
rece la depresién, «soy un minusvalido, ;para qué seguir luchado?», «ya
no puedo hacer nada, lo que me queda de vida no tiene sentido». Estas
vivencias sumen al paciente en una profunda depresién y los que le
rodean se sienten terriblemente impotentes, lo cual puede llevarles a ale-
jarse de €él, por no tolerar la pena, por no saber qué decirle, por no
poder animarle... ;Qué nos gustaria en esa situacién?, ;que nos dejen
solos con nuestra pena?, jtener a alguien que simplemente nos acom-
pafie en silencio?, jalguien que esté triste con nosotros? Quizds no se tra-
te, en un primer momento, de animar, sino de acompanar, en la pena, en
el dolor.

Finalmente puede aparecer una fase de aceptacién de la discapaci-
dad en la que el sujeto asume su realidad y, a partir de ahi, poder reha-
cer su vida de una forma acorde con sus posibilidades.

Siguiendo el modelo de Slaikeu (1984) vamos a revisar los diferentes
niveles del impacto en el sujeto:
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a) Nivel somatico

Nos encontramos aqui con la amenaza a la integridad fisica, ya sea
con la pérdida de una parte del cuerpo (por ejemplo, amputacién) o la
alteracién de un 6rgano y su funcién (por ejemplo, el corazén por un
infarto), confrontdndonos con la muerte y/o con la incapacidad. Esto,
a su vez, va a producir una alteracién en el esquema corporal; Schilder
(1968) definié el esquema corporal como «la representacién mental tri-
dimensional que cada uno de nosotros tiene de si mismo»; esta repre-
sentacién mental es algo dindmico que va estructurdndose y deses-
tructurdndose con el paso del tiempo; la imagen corporal es ademés

“una forma social, un cuerpo es la expresién de un yo y estd dentro de un

' mundo relaciondndose con otros cuerpos. Como sefiala Bellak (1965), el
6rgano enfermo sufre un proceso de antropomorfizacién que lleva a
que el sujeto se relacione con él como si se tratara de un hijo enfermo
que necesita cuidados «mi higado no puede con...» o un padre exigen-
te, «mi estémago me prohibe...»; mds tarde el érgano adquiere vida
independiente con apetencias propias «el estémago me pide...». El
enfermo se relaciona con el érgano de diferentes maneras, pudiendo
comportarse como un progenitor ansioso que lo incapacita atin mds, o
abandonédndolo a su suerte con el consiguiente peligro para la vida del
sujeto. La enfermedad va a provocar cambios en la autoimagen, en el
esquema corporal y en la imagen del érgano.

Si se produce una pérdida de una parte del cuerpo o de una fun-
cién del mismo, el sujeto deberd elaborarla para poder reestructurar
su esquema corporal, pues de otra manera tenderd a negar esa reali-
dad dolorosa, por ejemplo sintiendo que el miembro amputado sigue
ahi (miembro fantasma) o llevando una vida «como si nada hubiera
pasado» con el consiguiente peligro para su salud. La incapacidad del
6rgano puede ser generalizada por el paciente a todo el cuerpo lle-
gando a despreciarlo y maltratarlo como una forma de venganza hacia
una parte de si mismo que se vive como ajena al haberse producido una
disociacién cuerpo-mente; este mecanismo puede ser debido a un inten-
to de salvar una parte de su self de la incapacidad, pues si mantiene la
unidad cuerpo-mente, todo él es un minusvalido y su narcisismo se
resiente de una forma intolerable, pero si disocia el cuerpo y la mente
puede guardar todo lo bueno intacto en ia mente y depositar en el cuer-
po todo lo malo; en ese momento el cuerpo es vivido como un lastre
odioso, como un enemigo que nos quiere perjudicar y del que nos tene-
mos que defender.

Seshdmiaingon e R
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b) A nivel afectivo

El sujeto va a pasar por las fases ya descritas que luego ampliare-
mos, aqui sélo senalar que ante el impacto de la discapacidad el pacien-
te va a sentir emociones intensas en diferentes momentos, como son
la angustia, la rabia, el sentimiento de injusticia, la impotencia, la envi- |
dia hacia los sanos, la depresion, etc.

c) A nivel cognoscitivo

Debemos explorar la autoimagen, las creencias religiosas, el siste-
ma de valores, la filosofia de la vida, las creencias y la mitologia per-
sonal, familiar y social en torno a la enfermedad; por ejemplo, la dis-
capacidad puede ser vivida como un castigo, como una injusticia, como
una agresion de alguien, como una redencién, como una lacra, un estig-
ma social... y en base a ello el sujeto afrontard la discapacidad de una u
otra manera. Los objetivos que el sujeto se habia marcado en la vida
generalmente suelen verse truncados, ocasionando una pérdida no
menor que la de la salud. Su vida puede verse aguda y cronicamente
amenazada, su autoimagen gravemente deteriorada, sus capacidades
mermadas... Frente a todo este complejo mundo es normal que el dis-
capacitado se sienta confundido y recurra a soluciones simplistas como
el utilizar la enfermedad como justificacion de todo los que sucede, sin
querer saber de su participacién en el mantenimiento de los proble-
mas que pueda tener y atribuyendo tinica y exclusivamente a la lesién,
vivida como ajena él, y a la actitud de los demas el origen de todos sus
males, todo lo cual puede dificultar el tratamiento.

d) El nivel conductual

Su actividad laboral, sus hdbitos alimenticios, sus actividades de
ocio, el suefio, su conducta sexual, etc., van a estar l6gicamente influen-
ciados por los otros niveles. El consumo de drogas y alcohol y los actos
auto y heteroagresivos van a ser puntos de urgencia en la intervencion.

e) El nivel interpersonal

Va a estar marcado por lo que hemos comentado hasta ahora y por la
actitud de los demaés hacia el discapacitado; el estigma social va a
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influir en las relaciones de una forma poderosa, sobre todo si la enfer-
medad es contagiosa o mal vista socialmente, pero también la identidad
atribuida y muchas veces asumida en base a la discapacidad («el cojo»,
«el manco») favorecen la etiquetacién del minusvalido. Puede suceder
que el discapacitado adopte una postura de «victima» que busca com-
pasioén, que exija cuidados regresivos y/o lastima, que sea vivido como
una carga molesta y se le abandone, que no acepte su discapacidad y se
niegue a cualquier tipo de ayuda. Las relaciones interpersonales van
a estar marcadas por una profunda ambivalencia, tanto por parte del-
discapacitado como por los que le cuidan, oscilando entre el cuidado
amoroso que se agradece y la rabia impotente que provoca rechazo.
Los beneficios secundarios de la enfermedad a nivel relacional, e inclu-
so econdémico, pueden estar fortalecidos por la falta de elaboracién del
duelo por la pérdida de la salud que hace que el sujeto quiera exigir
un pago o «sacar ventajas» de la situacién, como forma de negar lo
dramdtico de su estado o verle «aspectos positivos» que lo hagan mads
tolerable. Otras veces es una forma de «venganza» dirigida a la socie-
dad, a los sanos. '
Realmente es muy dificil aceptar la discapacidad, tolerar la humi-
llacién que puede suponer el aceptar ayuda en estas condiciones, el
sentirse una carga para los demas, el sentir la vida como una carga
insoportable, el no poder tolerar la pérdida de la salud, el no ser «como
antes», ... Y algo semejante podemos decir de los que le rodean, sus
familiares, amigos y companeros profesionales, se sienten impotentes,
les resulta dificil tolerar la pérdida de la salud en un ser querido, sentir
el sufrimiento del discapacitado y el suyo propio, tolerar su ambiva-
lencia, el contacto con la enfermedad que ahora se hace cercana, dema-
siado cercana como para no convulsionarse por dentro.

2.2. Elimpacto en la familia

Rolland (1987) propone un modelo tridimensional para el estudio
de las familias con enfermos cronicos que incluye: a) el tipo de enfer-
medad, su inicio (agudo o insidioso) y su curso (progresivo, constante
o por recaidas), b) la fase de la enfermedad (crisis, crénica, terminal)
y el funcionamiento familiar resaltando el momento del ciclo vital.

En cada fase de la enfermedad la familia debe afrontar diferentes tareas:

1. Fase de crisis. Se extiende desde la aparicidn de los sintomas ante-
riores al diagndstico y el periodo de reajuste y afrontamiento des-
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de que la enfermedad ha sido clarificada a través del diagndstico
y el plan inicial de tratamiento. Moos (1984) describe las siguien-
tes tareas que debe realizar la familia en esta fase: aprender a
vivir con los sintomas, el hospital y los tratamientos, establecer y
mantener relaciones con el personal sanitario. La familia debe
dar un sentido a la enfermedad que maximice la preservacién de
un sentido de control y competencia frente a la misma. Otras ta-
reas son la elaboracién del duelo por la identidad perdida de
familia «sana», deben brindarse apoyo mutuo, manteniendo un
sentido de continuidad en la familia y una cierta flexibilidad para
alcanzar las metas que se fijen.

2. Enla fase cronica, que va de la crisis a la terminal, la familia debe
adaptarse a convivir con la enfermedad sin dejar que se extienda
a toda la vida familiar e impida el normal desarrollo de sus miem-
bros. _

3. Fase terminal. Incluye la separacidn, el pre-duelo, la muerte, la
elaboracién del duelo y el reingreso a la vida normal. '

Rolland (1987) recomienda realizar una historia transgeneracional de
las enfermedades, pérdidas y crisis y plasmarla en un genograma en
el que se reflejen la organizacién familiar ante los diferentes aconteci-
mientos y cémo lo manejaron: senalar los roles de cada uno y los sen-
timientos de éxito o fracaso, ver cémo los han afrontado y los problemas
que pueden haber quedado y que ahora se reactivan o dificultan el
actual proceso. En el caso de que hubiera problemas irresueltos, habria
que resolverlos antes de afrontar el problema actual.

Podemos decir, pues, que la enfermedad y/o lesién grave de uno
de los padres y su hospitalizacién ocasiona un grave traumatismo a
todos los miembros de la familia siendo frecuente que sufran confusién,
angustia y depresion, y, por otro lado, obliga a una reestructuracién
familiar importante tanto en la adjudicacién de roles como en las ta-
reas a realizar. Si tienen repartidos los roles instrumental (por ejem-
plo, trabajo fuera del hogar) y expresivo (por ejemplo, labores de crian-
za) el conyuge sano se tendra que hacer cargo de la otra parte, en la
cual posiblemente no esté entrenado o capacitado para realizar; ademas
puede ser que no tenga tiempo para cubrir todas las necesidades de
la familia. La edad y ntiimero de hijos es un factor muy importante,
pues si los hijos son pequefios requieren cuidados y atencién dificiles
de atender por un solo padre. La familia pasaria a funcionar durante un
tiempo como una familia monoparental, pero en una situacién de cri-
sis y con un padre que debe afrontar la enfermedad y deficiencia de su
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cényuge, es decir, un padre muy estresado que debe soportar su dolor
y la carga que supone hacerse cargo de la familia ayudando a sus hijos
en este doloroso momento. Si un hijo es lo suficientemente mayor, pue-
de ejercer un rol parental que, siendo adaptativo en este momento,
puede dificultar su autonomizacién.

Las actitudes sobreprotectoras o abanddnicas de los familiares
van a dificultar la recuperacion del enfermo, bien no dejandole desa-
rrollar las actividades de las que es capaz o no brinddndole el apoyo
necesario para su paulatina recuperacién. Cuando el progenitor se
va recuperando del primer embate y puede ir integrandose a la vida
familiar y social, es necesaria una nueva reestructuracién familiar,
de manera que éste vaya recuperando su lugar en la medida de sus
posibilidades. Pero pueden surgir problemas si el hijo que ejercia
funciones parentales y el cényuge sano no ven con buenos ojos este
«regreso», ya sea porque no confian en él, o porque se han estableci-
do lazos intensos entre el cényuge sano y el hijo parentalizado que no
quieren romper, o porque el hijo no quiere dejar el poder que ahora
posee, etc.

El aspecto econdmico también puede ser una carga mas. Si dismi-
nuyen los ingresos familiares por no poder trabajar el padre enfermo o
si deben contratar a alguien para cuidar de los hijos o hacer las tareas
domésticas, etc., se sumardn nuevos problemas.

La pareja del enfermo va a necesitar también momentos de respi-
ro para «cargar baterias»; esto, que es obvio, puede verse dificultado por
la actitud de los familiares y amigos que, si no comprenden esa nece-
sidad como algo que forma parte de la ayuda al enfermo, en el sentido
de tener un cuidador, el cuidador primario, lo menos estresado posible,
pueden criticarles mas o menos abiertamente por salir y «pasdrselo’
bien» mientras su conyuge estd enfermo.

Esta necesidad de poder tener parcelas de vida normal y «valvu-
las de escape», como seflalan Gonzdlez et al. (1989), se debe extender a
toda la familia, pues de otra manera la enfermedad se va apoderando de
la vida familiar y dificulta o imposibilita el normal desarrollo de sus
miembros; esto es especialmente importante con hijos adolescentes en
los que esta situacidon puede retrasar su proceso de autonomizacion
(Rolland, 1987). Otros aspectos importantes son el aislamiento social
que se produce en la familia al volcar todas sus energias hacia dentro,
descuidando el mundo exterior. La comunicacion en el seno de la fami-
lia puede verse alterada por la dificultad de hablar de sus vivencias
por temor a herir a los demés. En la fase crénica todo esto puede cris-
talizarse, rigidificindose las relacicnes familiares.
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En resumen nos encontramos con que en la familia con enfermos
fisicos crénicos se pueden dar tres tipos de alteraciones (Gonzélez et
al., 1989; Navarro, 1994):

1. Estructurales: Coaliciones y exclusiones, rigidez, aislamiento
social, la vida familiar gira en exceso alrededor del paciente, pro-
blemas de agotamiento en el cuidador primario, etc.

2. Procesuales: Dificultar el desarrollo evolutivo de sus miembros,
no cambiar los patrones de la fase de crisis al pasar a la crénica.

3. Respuesta emocional: Sentimientos de rabia, resentimiento, cul-
pa, impotencia... juzgados como incompatibles con el paciente y
la estabilidad familiar; conflictos con el sistema médico; la ayuda
psicoldgica puede verse como acusacién y los duelos a realizar.

3. EL CONTEXTO COMUNITARIO

La red social de apoyo (familiares, amigos, vecinos, grupos de auto-
ayuda...) adquiere una importancia capital (Caplan, 1974; Cohen y
Syme, 1985). Sabemos que el apoyo social es un factor fundamental en
la salud fisica y psiquica, de manera que los sujetos con un buen apoyo
social pueden tolerar las situaciones de estrés sin enfermar, mientras
que las mismas situaciones pueden provocar graves desarreglos soma-
ticos y psiquicos si no se cuenta con una buena red de apoyo que ayu-
de a afrontar los diferentes aspectos que constituyen la situacion cri-
tica. . '

House y Kahn (1985) distingue cuatro tipos de apoyos sociales:

1. Apoyo emocional (amor, comprensién empadtica, confianza, etc.)
que favorezca la expresion de sentimientos.

2. Apoyo instrumental, focalizado en las necesidades materiales.

3. Informacién sobre la enfermedad y redes de apoyo.

4. Valoracién de las dificultades y sélo las afrontan.

A la familia del discapacitado, y en general a familias con cualquier
enfermedad crénica (Krahn, 1993), le van a hacer falta todos esos tipos
de apoyo para afrontar una situacién tan estresante; pero, como sefalan
Wortman y Conway (1985), muchas veces surgen dificultades en la
obtencidn de esta red de apoyo debido a varios motivos: en primer
lugar el rechazo hacia el enfermo por las caracteristicas de la enferme-
dad o por el estrés que genera su presencia; en segundo lugar, el atribuir
la enfermedad al estilo de vida y personalidad del paciente nos prote-
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ge de tener -0 mismo, pero nos insensibiliza y distancia. Si el enfermo no
mejora, los ;amiliares v amigos se desmotivan y comienzan a resentir-
se del esfuerzo que les supone acompariarle y a odiar al enfermo por lo
que distorsiona sus vidas. Si estdn con el paciente puede ser que no se
comporten de una manera adecuada y su compariia sea nociva, por
ejemplo negando la gravedad, estando angustiados, no respetando las
necvsidades del enfermo, etc.

Iil sistema socio-profesional también puede ser fuente de apoyo en
la recuperacién y reinsercién del discapacitado, y de estrés si se le mar-

‘gina sin darle opcién alguna. Los seguros publicos y privados también
pueden formar parte del contexto terapéutico y se van a encontrar con
situaciones de dificil manejo, por ejemplo cuando el paciente esta obte-
niendo una baja o pensién de invalidez deben favorecer su recuperacién
o garantizar su subsistencia, pero al mismo tiempo evitar un manejo
fraudulento de la incapacidad. Explorar los beneficios secundarios de
la enfermedad, no sélo a nivel econémico, y el estado del proceso del
duelo por la pérdida de la salud, puede ser de gran ayuda para la eva-
luacién de los factores psicoldgicos en esta drea.

Los aspectos subculturales (raza, clase social, religién) y culturales
(medio, regién, pais) van a desempefiar un papel importante en cémo
el sujeto acepta la incapacidad y se reinserta en la sociedad no nos
vamos a extender en este apartado, pues es de cardcter mds sociolégico
que terapéutico, aunque hay que tenerlo en cuenta a la hora de inter-

venir.

4. EL SISTEMA SANITARIO

Habitualmente el médico no recibe un entrenamiento en el manejo
psicolégico de estos problemas, y es frecuente que sentimientos de ine-
ficacia y culpa por no poder curar completamente al paciente, y el sen-
tirse inundado por las reacciones emocionales de pacientes y familiares
(rabia, culpa, impotencia, dolor, desesperacion, etc.) le lleven a alejar-
se de las personas que sufren y cefiirse a tratar al «cuerpo enfermo».
Esto es una reaccién defensiva natural y no necesariamente inadecua-
da. Hay profesionales de la salud que tienen un don natural para poder
navegar por estas aguas y prestar a pacientes y familiares una inesti-
mable ayuda humana, pero para el resto, que no poseen esas cualidades,
conviene no plantear demandas excesivas ni ajenas a su rol profesional.
Por ejemplo, un cirujano o una enfermera de quiréfano que deben
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luchar durante horas por la vida de un paciente tras otro, quizas sea
mas adecuado que sean instrumentales, que traten con un cuerpo
inconsciente y limiten a esa 4rea su trabajo, pues si personalizan en
exceso a los pacientes pueden verse invadidos por penas insoporta-
bles por cada caso que va mal o no todo lo bien que esperaban; o si, al
entrar en el quiréfano son asaltados por familiares l6gicamente angus-
tiados, pueden pasar a luchar por la vida del paciente con una carga
emocional inapropiada y, en ambos casos estardn en peores condiciones
para intervenir. : - | |

- La divisién del trabajo es mas operativa: los que intervienen en el
quiréfano deben estar en las mejores condiciones posibles, tanto fisi-
cas como psiquicas para hacer su trabajo y las necesidades psicolégicas
y emocionales de pacientes y familiares pueden ser atendidas por tera-
peutas individuales y familiares y por personal del hospital entrena-
do para tal fin (en dicho entrenamiento es necesario incluir formacién
teérica sobre enfermos crénicos, minusvalidos y sus familias, entrena-
miento en el manejo de situaciones problemadticas y trabajo personal,
preferentemente grupal, para ayudar a soportar el estrés que conlleva
el trabajo en este campo). |

5. EL DUELO

La enfermedad invalidante produce una pérdida importante, la de la
salud en un sentido amplio y la del érgano o funcién especifica y, aun-
que ya hemos hablado algo de esto al describir las fases del impacto
de la enfermedad o lesidén, vamos a describir el proceso del duelo en
este apartado, pues el grado de su elaboracién va a determinar en gran
medida el futuro del discapacitado. Bowlby (1980) conceptualiza el
duelo como todos los procesos psicolégicos, conscientes e inconscien-
tes que una pérdida pone en marcha, y lo divide en cuatro fases:

1. Fase de embotamiento de la sensibilidad. Dura de unas horas hasta
una semana y puede verse interrumpida por episodios de afliccién
y cOlera. El sujeto se siente aturdido y le cuesta aceptar la realidad.

2. Fase de anhelo y biisqueda de lo perdido. Aparece anhelo intenso,
llanto, inquietud, insomnio y célera dirigida a quienes considera
responsables de la pérdida, y como protesta por no poder recu-
perarse. Este deseo de recuperacion puede llevar a no aceptar la
pérdida, predominando entonces la rabia hacia los que intentan
consolarle.
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3. Fase de desorganizacion y desesperanza. Durante esta fase es fre-
cuente la aparicién de momentos de desesperanza y depresién.

4. Fase de reorganizacion. La aceptacién de la pérdida conlleva una
redefinicién de si mismo (minusvalido, huérfano, viudo, divor-
ciado, etc.) y de su situacién, el aceptar sus limitaciones, el desem-
pefiar papeles nuevos y el adquirir nuevas habilidades si es po-
sible.

Cuando la elaboracién del duelo no se lleva adecuadamente, habla-
mos de duelo patolégico y éste puede adoptar tres formas segtin Bowlby
(1980):

1. Duelo cronico: La depresién es el sintoma predominante, junto a
autorreproches, accesos de célera, ansiedad y ausencia de pena.

2. Ausencia de afliccion: El sujeto sigue su vida normalmente, como si
nada hubiera pasado, es frecuente que se deshaga de recuerdos y
que cuide compulsivamente a alguien que ha tenido alguna pér-
dida (identificacién proyectiva), posteriormente padece algunas
dolencias fisicas o psicolégicas y finalmente cae en la depresién,
coincidiendo con el aniversario, otra pérdida menor, etc.

3. Euforia: Ya sea negando la pérdida o alegrandose de ella (defensa
maniaca).

En todos los tipos el duelo permanece inconcluso ya que el sujeto
sigue creyendo que la pérdida puede repararse. En el duelo patolégico
es frecuente que la persona que ha sufrido la pérdida tenga un embo-
tamiento de la sensibilidad, aparte su atencién hacia cosas desagrada-
bles y conserve la creencia de que la pérdida no es definitiva. También
suelen aparecer mecanismos de defensa del Yo, como desplazamiento
de la rabia y el aislamiento. Entre los predictores del duelo crénico
tenemos: ausencia de respuesta las primeras semanas, un proceso mas
intenso y desorganizado de lo normal, si la recuperaciéon no comienza
al afio, si la célera y el resentimiento persisten después de las primeras
semanas, si expresan que nadie les sirve para nada al cabo de unas se-
manas, la «momificacién» (Gorer, 1965) que consiste en dejar todo exac-
tamente como estaba antes en el hogar y, finalmente, ideas persistentes
de suicidio como medio de huir de la asuncién de la pérdida.

El momento de la elaboracién del duelo en el que se encuentran el
paciente y su familia va a ser de gran importancia a la hora de planifi-
car la intervencidn terapéutica. :
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6. LA INTERVENCION

Un peligro a destacar es el que la etiqueta de la enfermedad lleve a
considerar al enfermo como un ser pasivo, impotente, al que se le debe
eximir de cualquier responsabilidad y hacer depender para todo de
los servicios asistenciales. Esta actitud favorece la cronificacién y otor- .
ga una etiqueta estigmatizante que dificulta la participacién activa
del paciente en elproceso terapéutico. Parsons (1951) hablaba de las
dos caras de la moneda en la enfermedad: la exencién de los deberes
cotidianos y la responsabilidad del paciente de curarse. El concepto
médico de aceptacién o no del tratamiento conlleva, como destacan
Wynne et al. (1992), los dos aspectos de la enfermedad, el paciente
debe asumir la responsabilidad de participar en su curacién o reha-
bilitacién (siguiendo el régimen de vida prescrito, tomando la medi-
cacién, participando en las actividades rehabilitadoras y psicotera-
peuticas...) de manera que ser paciente implica un rol activo en el
tratamiento. Si el enfermo no acepta el rol de paciente habra que estu-
diar los motivos de tal decisién y las implicaciones que ello conlleva
para los sistemas que le rodean (familia, sistema asistencial, seguros,
comunidad, ...). El enfermo que estd discapacitado durante periodos
prolongados plantea unos problemas que deben ser negociados entre
los sistemas implicados y esta negociacién incluye, entre otras cosas, el
ver el papel atribuido a la enfermedad y las limitaciones considera-
das apropiadas.

La intervencién va a ser diferente dependiendo de la fase en la que
se encuentra la enfermedad.

1. Crisis. La linea conductora en una terapia de crisis es que los
sujetos afectadlos prosperen a través de la crisis, integren lo que la
ha causado dentro del proceso vital y continuen viviendo. Slaikeu
(1984) afirma que para resolver una crisis es necesario cumplir
cuatro tareas: supervivencia fisica, expresion de sentimientos
relacionados con la crisis, dominio cognoscitivo de la experiencia
completa y adaptaciones conductuales e interpersonales reque-
ridas para la vida futura. _

Caplan (1964, 1989), en su modelo de intervencion en crisis, reco-
mienda ayudar a enfrentarla favoreciendo que hablen de sus senti-
mientos y vivencias normalizandolas, descubrir los hechos no dan-
do falsas reaseguraciones pero fomentando la esperanza, no
alentar a culpar a otros, ayudarles a aceptar ayuda movilizando la
red social, ayudarles a afrontar los hechos en dosis manejables
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(puede ser necesaria la medicacién, mediar con el sistema asis-
tencial, mantener la esperanza, etc.).

2. Enla fase crénica cede el impacto emocional y se debe negociar la
nueva estructura familiar compatibilizando la enfermedad con
el proyecto vital de cada uno y con el mantenimiento del contac-
to social, «poner la enfermedad en su lugar» como dicen Gonzalez
et al. (1989), normalizar las conductas y sentimientos, mantener la
esperanza y favorecer la expresién emocional.

3. En la fase terminal hay que ayudar al paciente y familiares a
afrontar la muerte y elaborar el duelo favoreciendo la comuni-
cacién, recapitulando la vida del enfermo y de la familia, etc.
(Espina, 1993).

s R B e S S S S T s T
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Resumiendo, en la planificacién de la intervencién para el manejo de
las enfermedades fisicas debemos tener en cuenta el momento evolutivo
de la enfermedad y familia y recoger varios aspectos:

a) Historia de la enfermedad y tratamientos recibidos y respuesta
por parte de los familiares y amigos. '

b) Relacionar la historia del sujeto, la personalidad previa, la faae
de elaboracién del duelo, etc., con la actitud hacia la enferme-
dad y el tratamiento.

c) Explorar el concepto del paciente sobre la enfermedad; Bellak y
Siegel (1983) proponen que el paciente realice un dibujo de su
cuerpo, del érgano afectado, por ejemplo del corazén infartado, y
a partir del dibujo explorar las fantasias en torno a la lesién; tam-
bién puede ser de gran utilidad el uso del ensuefio dirigido
(Desoille, 1973), de técnicas psicodramaticas (Martinez Bouquet
et al., 1970), y de técnicas guestalticas (Fagan y Shepherd, 1970)
para explorar las fantasias y vivencias en relacién con el cuerpo y
la lesién y ayudar a modificarlas al igual que se hace en la psi-
coprofilaxis quirurgica (Espina, 1980).

d) Estudiar el significado personal y el papel que desempefia la
enfermedad, con especial referencia a las ganancias secundarias,
pues pueden retardar o imposibilitar la recuperacién.

e) Explorar el concepto y vivencias de la familia en relacién a la
enfermedad, ademas de todos los factores familiares descritos
anteriormente. :

f) Educar al paciente sobre el significado real de la enfermedad o
lesién y su tratamiento, contrastdndolo con sus concepciones.
Kornblit (1984) recomienda dos niveles de aprendizaje: uno refe-
rido a factores externos que afectan al curso de la enfermedad
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(dieta, actividades, estrés, ...) con el fin de que aprendan a mane-
jarse con la enfermedad tanto el paciente como los familiares, y
otro dirigido al paciente solo para que aprenda a detectar las
sefiales que le da el cuerpo, indicadores precoces, en los diferen-
tes momentos de la enfermedad; el objetivo es que el paciente
aprenda a reconocer las sefiales corporales y neutralizar a tiempo
las crisis. La informacién y consejos es mejor que la brinde el
médico o un profesional que haga de enlace entre familia y médi-
co o mientras que el apoyo empdtico es mejor recibirlo por otro
enfermo que ha pasado por una situacién semejante (grupos de
autoayuda).

Finalmente, podemos concluir diciendo que la labor del psicotera- -
peuta en estos casos se centraria en:

1.

Vehiculizar la informacién: recogerla de los médicos y transmitirla
a paciente y familiares.

Orientar al personal sanitario sobre problemas que se les plan-
tean en estas situaciones y entrenarles en su manejo.

Planificar con los trabajadores sociales las intervenciones nece-
sarias para cada caso (convocatoria de red social de apoyo, grupos
de autoayuda, asociaciones de enfermos, etc.).

Coordinar reuniones entre el equipo médico, trabajadores socia-
les, paciente y familia.

Realizar los tratamientos psicolégicos necesarios en cada fase de
la enfermedad (terapias individuales y familiares). '
Orientar a los familiares y amigos de cdmo comportarse con el

enfermo normalizando sus reacciones.

Ayudar al paciente y a su familia a realizar el duelo por la salud
perdida. -
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